Necesidades de las familias de personas con TEA en la comunidad de Madrid. Nuevos datos by Murillo Sanz, Eva & Belinchón, Mercedes
I eva murillo sanz y mercedes belinchbn 
necesidades de las familias de perso- 
nas con tea en la comunidad de 
madrid: nuevos datos 
eva murillo sanz y mercedes belinchdn III 
centro de psicologia aplicada. UAM 
Las personas con Trastorno del Espectro de Autismo en la Comunidad de 

Madrid suponen un colectivo numeroso que plantea necesidades distin- 

tas a las que plantean otros tipos de discapacidad. El estudio realizado en 
E el 2001 (Belinchbny cols.) pus0 de manifiesto estas necesidades. La infor- 

macion aportada algunos afios despuks por las familias de personas con 

TEA que han participado en el Programa APUNTATE nos ha permitido 

L conocer nuevos datos cuantitativos que permiten aquilatar mejor algunas 
de las necesidades detectadas en el estudio previo y seiialar algunas cues- 
tiones aun pendientes, asi como apuntar posibles vias de futuro. 
PALABRAS CLAVE: TEA - autismo - necesidades - familias 
E 
People suffering from autistic spectrum disorders (ASD) mean a large 

group in Madrid, who creates different needs from those other mentally 

handicapped people would. The research carried out throughout 2001
E (Belinchdn et al.) made these needs clear. In the following years, the 

knowledge and experience brought forward by the relatives o f  those 

ASD people who participated in  the program APUNTATE has permitted us 
u, to know new quantitative data that lead us to size up better some o f  the 
needs detected in the former research, so that now we can point out 
some o f  the pending issues as well as indicate different sources for the future. 
I necesraaaes ae ras rarnrrras ae personas con rea en ra cornunraaa ae rnaarra: nuevos aaros 
Tradicionalmente se ha considerado al 
Autismo, y por extension a 10s Trastornos 
del Espectro de Autismo (TEA) como un 
trastorno poco frecuente. Aunque las 
estirnaciones cldsicas situaban la preva- 
lencia del autismo en 3-4 personas de 
cada 10.000, 10s estudios recientes nos 
advierten de un aumento considerable 
de la misma, mostrandonos que estamos 
hablando de una poblacion mucho 
mayor de la considerada previamente. En 
una revision de 10s estudios epidemiolo- 
gicos realizados en distintos paises, 
Fombonne (2005) seiiala que, rnientras 
que la mediana de prevalencia para el 
trastorno autista en 10s estudios realizados 
de 1966 a 1994 era de 4,7 por 10.000, este 
mismo dato ascendia hasta un 12,7 por 
10.000 en 10s estudios realizados desde 
1994 a 2004. Tomando el conjunto de 10s 
TGDs encuentran que la prevalencia se 
situaria en al menos el 36.4 Dor 10.000. 
Este increment0 en 10s indices de pre- 
valencia refleja una mejora en la defini- 
cion de 10s trastornos, de 10s instrumen-
tos de deteccion y diagnostico, asi como 
un mayor conocimiento de 10s TEA. Esto 
ha facilitado una identificacion cada vez 
mds temprana, una mayor adecuacion de 
10s metodos de intervencion y un aumen- 
to en 10s recursos y servicios dirigidos a 
las personas con TEA y sus familias. 
Sin embargo, al asomarnos al mundo 0 de las personas con TEA, nos darnos cuen- 
ta de que la situacion habitual de la 
mayoria de estas familias presenta toda- O 	via grander carencias y un amplio abani- 0 co de necesidades no cubiertas. La vida 
cotidiana de las personas con TEA y sus 
familias estd aljn lejos de ser similar a la 
5 	de las personas sin discapacidad en aspec- 
tos fundamentales que influyen, e inclu- 
so definen, el conceDto de calidad de 
I En el aiio 1999 la Obra Social de Caja 'idam 
Madrid encargo al Centro de Psicologia 
Aplicada de la Universidad Autonoma de 
Madrid un estudio sobre la situacion y 
necesidades de las personas con 
Trastornos del Espectro Autista (TEA) en 
la Comunidad de Madrid. E l  objetivo del 
estudio era definir la situacion de estas 
personas, recoger que necesidades plan- 
teaban, asi como detectar cuales de estas 
necesidades no estaban cubiertas para la 
mayoria de las familias afectadas por un 
trastorno del desarrollo como el autismo. 
Como se puso de manifiesto en el estu- 
dio realizado por Belinchon y cols. (2001) 
la convivencia con un hijola con TEA 
implica necesidades en practicamente 
todos 10s ambitos, per0 donde estas se 
hacen especialmente patentes es en el 
arnbito de la vida diaria. Determinadas 
caracteristicas de estos trastornos, como 
la rigidez e inflexibilidad o derivadas de 
las mismas, como 10s problemas de con- 
ducts, condicionan con frecuencia la 
dindmica familiar, la integracion en el 
entorno comunitario y la vida social de la 
familia. 
De las inferencias estadisticas realiza- 
das en dicho estudio, se desprendia que 
en la Comunidad de Madrid el numero 
de personas menores de 18 aiios que pre- 
sentaban un trastorno autista se situaba 
en torno a las 1.000 personas, pudiendo 
llegar a un maximo de 1.274 personas, 
unas cifras que resultan, cuando menos, 
turbadoras. 
A raiz de 10s resultados de este estudio, 
la Obra Social de Caja Madrid y la 
Universidad Autonoma de Madrid finan- 
ciaron un Programa de apoyo familiar 
(APUNTATE) organizado por el Centro de 
Psicologia Aplicada de la UAM. La gran 
acogida que ha tenido el Programa entre 
las familias de las personas con TEA de la 
Comunidad de Madrid nos ha permitido 
obtener datos de la estructura y vida 
I 
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familiar de un gran numero de familias 
de dicha comunidad que permitenactua-
lizar el diagnostic0 de la situacion del 
estudio del 2001. iC6rn0 es la situacion 
de las familias de las personas con TEA 
de la Comunidad de Madrid ahora?iQu6 
es ahora "lo normal" en la vida diaria de 
estas personas?.La informacion facilitada 
por las familias a la hora de solicitar el 
Programa nos permite obtener una foto 
de su situacion actual, y en muchos casos, 
nos permite tambien darnos cuenta de 
que, si bien algunos aspectos han mejo-
rado sensiblemente en 10s liltimos aAos, 
con frecuencia "lo normal" est6 todavia 
lejos de lo ideal e incluso de lo meramen-
te aceptable. 
Los datos que aparecen a continuacion 
han sido facilitados por las familias que 
solicitaron participar en el Programa 
AP(JNTATEen las 2' y 3' ediciones, a las 
que queremos agradecer sinceramentesu 
colaboracion. Estos datos son parte de la 
informacion necesaria para la determina-
ci6ndelasnecesidadesdelasfamiliasyla 
posterior provision de apoyos por parte 
del Programa. Tras eliminar 10s duplica-
dos, (es decir, la informacion de las perso-
nas que han solicitado el Programa en 
ambas ediciones), 10s datos de personas 
con diagnosticos distintos de 10s engloba-
dos dentro de 10s TEA, solicitudes incorn-
pletas, con grandes vacios de informa-
cion o las de familias que no deseaban 
participar en este estudio, contamos con 
10s datos de 166 personas (162 familias). 
Resulta razonable pensar que las familias 
que solicitan el Programa son las que 
rnenos cubiertas tienen sus necesidades. 
Sin embargo, el gran numero de solicitu-
des recibidas y la gran variedad de las 
rnismas nos hacen pensar que pueden ser 
una muestra bastante representativa de 
la poblacion de personas con TEA de la 
Comunidad de Madrid. Teniendo en 
cuenta que en el registro de casos reali-
zado en el estudio del 2001 se identifica-
ron dentro del circuit0 de atencion espe-
cifico un total de 562 personas con TEA, 
el numero de personasque han solicitado 
el Prograrna equivale al 29,53% de las 
personas identificadas en el 2001. 
Los datos mas significativos aportados 
POr eSte grupo son 1°s siguientes: 
caractehticasde las personas con 
tea III 
La edad de las Personas que ban solici-
tad0 el Programs varia desde 10s 2 a 10s 
37 aAos. La distribucion de edades es muy 
similar a la encontrada en el registro de 
casos del estudio de necesidades 
(Belinchon y cols., 2001). 
Fig1.- Edades de las personas con TEA que han solicitado el Programa APUNTATE 
I necesrclclaes ae ras ramrrras ae personas con rea en la comunraaa ae maarra: nuevos aaros 
En la Figura 1 aparece el porcentaje de 
personas de cada grupo de edad que han 
solicitado el Programa. La linea azul es 
una aproximacion a 10s datos obtenidos 
en el registro de casos del estudio de 
necesidades realizado en e l  2001 
(Belinchon y cols.). Se observa una sobre- 
rrepresentacion de personas de menor 
edad en relacion a 10s datos del estudio 
previo, aunque la tendencia general es 
similar. 
Observando 10s datos de la grafica, 
encontramos que en nuestra muestra, el 
21,6% de las personas afectadas tiene 
mas de 15 aiios. Teniendo en cuenta la 
ligera sobrerrepresentacion de  nii ios 
pequefios (rnenores de 10 afios) en nues- 
t ra rnuestra, y que no  contamos con 
datos de personas mayores de 37 aiios, es 
-
necesario plantearse que hay un  gran 
a~m nllmero de adolescentes y adultos con 












en gran rnedida, per0 que n o  por eso 
dejan de existir. 
De igual modo, es precis0 considerar 
que el 41,52 % de las personas de nuestra 
muestra seran adolescentes o adultos en 
un  periodo de 5 aiios, l o  que vuelve a 
obligarnos a plantear si estan preparados 
10s recursos e instituciones actuales para 
absorber esta demanda. Los servicios y 
programas capaces de dar respuesta a las 
necesidades de estas personas una vez 
finalizada la etapa escolar son actual-
rnente limitados, lo  que hace necesario 
planificar recursos para la llegada a la 
edad adulta de un  gran numero de per- 
sonas con TEA. 
En cuanto al diagnostico, a continua- 
cion aparece una tabla con 10s ultimos 












Tabla 1 .-Diagnosticos 





Fig.2.- Diagnosticos de las solicitudes 
La mayoria de 10s diagnosticos de las 
personas que solicitan el Programa es de 
autismo, seguido de TGD no especifica- 
do. E l  patron de distribucion es similar al 
del registro de casos del estudio de 2001, 
con una mayor representacion de diag- 
nosticos de autismo y sindrome de 
Asperger, y una menor incidencia de 
otros diagnosticos que no se ajustan ple- 
Menos de 1 aiio 
1- 3 aiios 
4- 7 aiios 
8-11 aiios 
12- 15 aiios 
MAS de 16 aiios 
N-S./ N.c. 
Total 
namente a las categorizaciones interna- 
cionales (DSM o CIE). 
La mayoria de las solicitudes provienen 
de familias en las que el diagnostico ha 
sido recibido de manera relativamente 
reciente. A continuacion aparece la distri- 
bucion del tiempo que hace que la fami- 
lia conoce el diagnostico. 
n % 








Tabla 2.- Tiempo que hace que conocen el diagn6stico 
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Fig.3.- Tiempo que hace que conocen el diagnostico 
Practicamente un 40% de 10s diagnosti-
cos de las personas que solicitan el 
Programa han sido emitidos hace 3 atios 
o menos, lo que refleja la necesidad de 
las familias de recursos y servicios que les 
ayuden a reestructurar su situacion y 
dinamica familiar, asi como orientar la 
atencion a la persona con TEA. 
En la mayoria de 10s casos, 10s diag-
nosticos recientes corresponden a 
nifiodas pequetiodas, que, tras 10s prime-
ros signos de alarma, han sido derivados 
hacia las instituciones pertinentes que 
EDAD 
0- 3 a Aos 
4-6 aiios 
7-9 a Aos 
10-12 aAos 
Mas de 12 aAos 
Total 
I 
han emitido el diagnostico. Cerca del 
20% de 10s diagnosticos recientes corres- 
ponden a nitios muy pequeiios (menores 
de tres atios) que han sido diagnosticados 
de forma temprana, lo que refleja la 
mejora de 10s instrumentosy mecanismos 
de deteccion, y por tanto, una interven- 
cion cada vez mas precoz. Sin embargo, 
esto no es asi en todos 10s casos. La edad 
de las personas que han recibido el diag- 
nost ic~de forma reciente (hace tres atios 









I Tabla 3.- Edades de las personas que han recibido el diagnostico hace tres arios o menos. 
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Los datos muestran que casi un cuarto 
de las personas que han recibido un diag- 
nostic~reciente, tienen siete atios o mas, 
es decir, que en el momento de recibir el 
diagnostico tenian ya 4 atios o mas. Un 
12,8 % de las personas tiene mas de 10 
atios, es decir, han sido diagnosticadas 
con 7 aiios o mas. Como ha puesto de 
manifiesto el informe realizado por el 
Grupo de Estudio de 10s Trastornos del 
Espectro Autista llEWlSClll (2004), la 
obtencion de un diagnostic0 especifico se 
demora durante meses e incluso atios. 
Aunque la edad media de aparicion de 
primeras sospechas de alteracion es de 22 
meses, la primera consulta se realiza con 
una media de 25,7 meses. La edad media 
del primer diagnostico es de 37,42 meses 
y la del diagnostic0 mhs especifico, de 4 
atios y 4 meses. Esto significa que, como 






SIGNOS + PlCTOS 
ORAL + SIGNOS 
ORAL + PICTOS 
N.S/N.C. 
TOTAL 
especifico se demora aproximadamente 
30 meses, es decir, dos atios y medio. 
En cuanto a la forma de comunicacion 
mas frecuente en las personas afectadas 
de TEA que solicitaron 10s apoyos de 
nuestro Programa, encontramos que la 
mayoria de las personas utilizan la comu- 
nicacion oral. Sin embargo, esto no signi- 
fica que cuenten con un lenguaje elabo- 
rado, sino que, como se ponia de mani- 
fiesto en el estudio previo, en muchas de 
estas personas el repertorio oral esta limi- 
tad0 a palabras sueltas o a combinacio- 
nes de dos palabras. Ademas del lengua- 
je oral, las personas de nuestra muestra 
utilizan distintos sistemas alternativos y 
aumentativos de comunicacion. Los dife- 
rentes sistemas utilizados aparecen en la 
siguiente tabla. 










Tabla 4.- Sistemas de comunicacion utilizados 
Resulta llamativoque un alto porcenta-
je de personas se engloban dentro de la 
categoria "otros". Esta categoria incluye 
formas de comunicacion tales como el 
Ilanto, la mirada, llevar fisicamente al 
adulto, etc., y que por tanto, no forman 
parte de ningun sistema estructurado de 
comunicacion. Este dato, lejos de ser 
anecdotico, es coherente con el encon-
trado en el estudio de 2001, en el que se 
ponia de manifiesto que el 15% de 10s 
casos no contaban con ningun sistema de 
comunicacion establecido. Es evidente 
que la ausencia de un sistema estructura-
do de comunicacion limita notablemente 
las posibilidades de relacion con 10s 
demas y de control del entorno. El desa-
rrollo de las habilidades comunicativas 
supone uno de 10s objetivosfundamenta-
les en la intervention con personas con 
TEA, por lo que resulta imprescindible la 
implantacion de sistemas por profesiona-
les cualificados que faciliten el desarrollo 
Xg de dichas habilidades. 
;# 
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caracteristicasde lasfamilias III 
Las caracteristicas de las personas con 
TEA, como las de cualquier otro indivi-
duo, forrnan parte de todo un sistema 
familiar que se ve en la necesidad de inte-
grarlas dentro de su funcionamiento, 
adaptdndose y acomodandose a ellas en 
su dinamica cotidiana. 
La mayoria de las familias de nues-
tro grupo tiene una estructura nuclear, es 
decir, esta formada por el padre, la 
madre y 10s hijos. E l  88,2 % de las familias 
tienen este tip0 de estructura, frente al 
11,72 % de familias en las que solo vive 
uno de 10s conyuges en el hogar familiar. 
La edad de 10s padres varia dentro 
de un rango de 31 a 86 afios para 10s 
padres y de 27 a 70 aAos para las madres. 
Las edades se distribuyen de la siguiente 
manera (ver Fig. 4). 
o? 












menos 31 a 35 36 a 40 41 a 45 46 a 50 51 a 55 56 a 60 mas de nslnc 
de 30 60 
Fig. 4.- Distribucion de las edades de 10s padres 
El 80% de las familias tiene mas de un 
hijo, lo que significa que ademas del cui- 
dado y la atencion a la persona con TEA, 
la mayoria las familias deben tambien 
ocuparse del cuidado y la educacion de 
otros hijoslas. El numero de hijos de las 
familias de nuestra muestra se distribuye 
de la siguiente manera (ver Fig.5). 
con discapacidad o enfermedad, lo que 
sin duda supone un notable aumento en 
las necesidades de apoyo de dichas fami- 
lias. 
De las personas registradas en nuestra 
base de datos, un 9.63% tiene un herma- 
no o hermana con discapacidad, princi- 
palmente referida a trastornos del desa- 
1 2 3 4 5 	 mas n.c. 
de 5 
Fig.5.- Numero de hijos 
Ademas de 10s hijos, hay familias que 
cuentan con otras personas a cargo, con 
el consiguiente incremento de la carga 
familiar, ya que, s i  bien en ocasiones estas 
personas suponen un apoyo para el cui- 
dado de 10s hijos, con frecuencia se trata 
de personas de avanzada edad que 
requieren tambien cuidado y atencion 
especiales. Esta circunstancia se da en un 
5,55% de las familias de la muestra, que 
deben afrontar el incremento del estres 
emotional y fisico que esto supone. 
En ocasiones, ademas de la persona con 
TEA hay en la familia algun otro miem- 
bro con discapacidad o enfermedad 
grave. Esto es asi en 30 familias, lo que 
supone un 18,51% del total. Estas fami- 
lias deben acomodarse de manera que 
puedan conjugar la atencion a la persona 
con TEA y el cuidado de otro miembro 
ad,
rrollo y del lenguaje, asi corno discapaci- ;:dad fisica. Un 4.93% de las familias de b 
s?8nuestro Programa tiene dos hijos con a, 
TEA. 
-
El 65,43% de 10s padres trabajan fuera sz se 
de casa, frente al 58,02% de las madres. gz
En casi la mitad de las familias (48,14%) 89 




Tomando 10s datos globales de las fami- 
lias, independientemente de su estructu- 0 

ra, 10s apoyos con 10s que cuentan se dis- I 
tribuyen de la siguiente manera. En lo 
referente al apoyo domestico, el 75,92 O/O 
de las familias no cuentan nunca con 
este tip0 de ayuda. La frecuencia con la 
que disfrutan de este tip0 de asistencia el 
24,07% de las familias restantes se distri- 
buye de la siguiente manera. 
n % 
Diaria 11 28,20 
Un dia por semana 9 5,42 
Varios dias por semana 12 30,76 
N.S. 1N.C. 7 4,2 1 
Total 39 99,9 
Tabla 5.- Frecuencia de ayuda domestics 
Estos datos nos dan una visi6n aproxi- 
mada de la situacion de la rnayoria de las 
farnilias de nuestra muestra. Sin embar- 
go, no  todas las familias se ajustan a una 
estructura nuclear, en la que arnbos con- 
yuges comparten las cargas farniliares. En 
un 12% de las farnilias solo uno de 10s 
conyuges convive en el hogar familiar 
con la persona con TEA, ya sea porque se 
alternan periodos de convivencia con el 
hijola (vacaciones, fines de semana, peri- 
odos alternos, etc.) o porque el  padre no  
rnantenga ningun t ip0 de contact0 con el 
hijola (no hay en nuestra muestra ningun 
ejemplo de padre solo con 10s hijos). En 
estos casos, las cargas familiares en oca- 
siones no  san cornpartidas, por l o  que las 
necesidades de apoyos en distintos arnbi- 
tos se incrementan notablemente. Sin 
embargo, encontrarnos que 10s apoyos 
con 10s que cuentan estas farnilias no  son 








estructura nuclear, sino que por el con- 
trario, son incluso menores. Un 79 % de 
las familias monoparentales de nuestra 
muestra no  cuenta con ningtin tip0 de 
ayuda domdstica. 
A la hora de compaginar las exigencias 
laborales y de mantenimiento del hogar 
con la atencion a la persona con TEA, el 
apoyo de la familia extensa (abuelos, 
tios, etc.) tiene un  papel fundamental. 
Sin embargo, en ocasiones las caracteris- 
ticas de la persona con TEA lirnitan la 
relacion de la farnilia nuclear con la fami- 
lia extensa o dificultan que otros familia- 
res puedan hacerse cargo del niiiola en 
mornentos en 10s que 10s padres no pue- 
den hacerlo. Cuentan con el apoyo de la 
familia extensa el 48,76% de las familias, 
y la frecuencia de este t ip0 de ayuda se 








Tabla 6.- Frecuencia de ayuda por parte de la familia extensa 
La mitad de las familias de nuestra 
muestra no se beneficia nunca del apoyo 
de la familia extensa. Este apoyo es oca- 
sional, es decir, con una frecuencia menor 
de una vez por semana en el 36,41% de 
las familias. Esta ayuda es frecuente 
(varios dias por semana) en tan solo el 
3,70% de 10s casos, y diaria en el 7,40%. 
E l  31,57% de las familias monopa- 
rentales no cuenta nunca con apoyos por 
parte de la familia extensa (abuelos, tios, 
etc.). E l  52,63% cuenta con esta ayuda de 
forma ocasional, es decir, con una fre- 
cuencia menor de una vez por semana. E l  
15.78% cuenta con la ayuda diaria de la 
familia extensa. MAS de la cuarta parte 
(26,31%) de las familias en las que 
solo vive uno de 10s padres en el 
hogar familiar, no cuenta con ningun 
tipo de ayuda dom4stica ni de apoyo 
por parte de la familia extensa. Esto 
significa que deben afrontar el cuidado 
diario de 10s hijoslas, asi como el mante- 
nimiento del hogar sin ningun tip0 de 
apoyo. 
En cuanto al acceso a programas de res- 
piro familiar que incluyan noches, obser- 
vamos que es aun muy limitado. MAS del 
70% de las familias de nuestra muestra 
no tiene acceso a este tip0 de programas. 
La mayoria de las familias que pueden 
disfrutar de programas de respiro puede 
hacerlo con una frecuencia anual. De las 
162 familias de la muestra, solo 10 
(6,17%) tienen acceso a programas de 
respiro una vez al mes. 
E l  acceso a programas de respiro que 
puedan servir de ayuda para favorecer el 
disfrute de cierto tiempo de ocio y el des- 
canso de 10s padres, es muy limitado tam- 
bien en el caso de las familias monopa- 
rentales. El  60% de las familias de este 
tipo no tiene acceso nunca a estos pro- 
gramas, y tan solo un 5% puede acceder 
a ellos con una frecuencia mensual. 
Como se observa en las figuras 6, 7 y 8, 
en lo referente a 10s apoyos, la situation 
que se perfila es muy similar para aque- 
llas familias con estructura nuclear en las 
que ambos conyuges deben compaginar 
el mantenimiento del hogar con su labor 





Familias con Familias Datos globales 
trabajn fuera del monoparentales 
hogar 
Fig. 6.- Frecuencia de ayuda por parte de la familia extensa en familias en las que 
ambos conyuges trabajan fuera de casa, familias monoparentales y el total de las 
familias de la muestra. 

















Familias con Familias Datos globales 
trabajo fuera de monoparentales 
casa 
Fig. 7.- Frecuencia de ayuda domestica en farnilias en las que ambos conyuges traba- 
jan fuera de casa, familias monoparentales y el total de las familias de la muestra. 





Familias con trabajo Familias Datos globales 
fuera de casa monoparentales
ZE 

02 Fig. 8.- Frecuencia de acceso a programas de respiro de familias en las que ambos 
'c 	 conyuges trabajan fuera de casa, familias monoparentales y el total de las familias de gz la muestra. 29 
0 Ademis de la dindmica general de la apoyos educativos y terapeuticos dexien- 
familia, nos planteamos c6mo se articula de notablemente con la edad, sin que 
dentro de ese context0 familiar la aten- sean sustituidos por otros apoyos ajusta- 0	ci6n a la persona con TEA. Una de las dos a tar necesidades derivadas del0 	necesidades puestas de manifiesto en el momento vital de la persona y a 10s nue-
estudio de Belinchon y cots. (2001) fue la vos retos a 10s que ha de enfrentarse 
de mayores apoyos educativos especiali- (acceso al mundo laboral, progresiva
-
zados, tanto dentro como fuera del aula. independizacion del nucleo familiar,C En nuestra muestra encontramos que el etc.). Al considerar solo 10s datos de las 36,14% de las personas con TEA reciben personas mayores de 13 aAos, encontra- algun tip0 de apoyo o intervencidn fuera mos que el 83,63% no recibe ningljn tip0 del horario y ambito escolar. de apoyo fuera del ambito escolar o labo- Encontramos tambien que la cifra de ral. 
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Fig. 9.- Intewencion fuera del horario escolar 
Otra de las necesidades planteadas en gresiva independizacion de la persona 
el estudio previo (Belinchon y cols. 2001) del nlicleo familiar y la posibilidad del 
era la necesidad de alternativas para el resto de 10s miembros de la familia de 
ocio de las personas con TEA, tanto den- disfrutar de su propio tiempo de ocio. En 
tro como fuera del horario escolar o labo- nuestra muestra encontramos que la 
ral. Este factor es importante tanto para mayoria de las personas con TEA no rea- 
el desarrollo personal y calidad de vida lizan actividades de ocio fuera del hora- 
de la persona afectada, como para la pro- rio escolar. 
Fig. 9.- Intervencion fuera del horario escolar 
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Resulta dificil encontrar actividades de 
ocio que se ajusten a las caracteristicas, 
preferencias y necesidades de las perso-
nas con TEA, por lo que en la mayoria de 
10s casos las posibilidades de disfrutar de 
un tiempo de ocio satisfactorio se ven 
considerablementereducidas. 
conclusiones III 
Como se pus0 de manifiesto en el estu-
dio de 2001 (Belinchon y cols.) las perso-
nas con TEA en la Comunidad de Madrid 
suponen un colectivo numeroso que 
plantea necesidades distintas de las que 
plantean otros tipos de discapacidad, y, 
por lo tanto, requieren de servicios y pro-
gramas especializados y adaptados que
' - den respuesta a estas necesidades. Afortunadamente, el panorama de lor&? 
0 recursos y servicios dirigidos a personas 
con TEA y sus familiar ha cambiado a lo 
9, largo de estos atios. Paulatinamente 
hemos asistido a la creacidn de recursos 
educativos, terapeuticos, diagnosticos y 
$E asistenciales, que han obtenido una clara 
y rapida respuesta por parte de las fami-
,f;
~3 lias. Sin embargo, 10s datos nos han mos-$3 
,ox trado como, a pesar de estos cambios, 
2.7 

multitud de necesidadesde este colectivoz y0 estan aun sin cubrir. 
yv 
a 
LU La convivencia con un hijola con TEA 
0 plantea a las familias retos importantes: 
0 deben afrontar el reto de aprender a 
relacionarse y comunicarse con sus 
hijoslas, de adaptar la dinamica familiar a 
sus caracteristicas particulares, de ir ajus-C tando esta dinamica a 10s cambios que suceden y a las distintas decisiones que implica la evolucion de sus hijos/as, de ver limitadas sus posibilidades de ocio y des-canso, etc.; y deben afrontar estos retos 
sin descuidar una ocupacion laboral, el 
funcionamiento del hogar, el cuidado y la 
atenciona 10s otros hijos e inclusoen oca-
siones, el cuidado de otras personas 
(abuelos, otros familiares con discapaci-
dad, etc.). 
A la hora de afrontar estos retos, las 
familias no pueden estar solas. Es necesa-
rio que cuenten con 10s apoyos y recursos 
necesarios que posibiliten el afrontar 
estas tareas sin el peso asfixiante del 
estres familiar, y con las mismas condicio-
nes y oportunidades de las que disfrutan 
las familias de personas sin discapacidad. 
No podemos pensar que una situacion de 
desventaja en este sentido deba ser acep-
tada pasivamente, ni que deba ser toma-
do como algo inherente al hecho de 
tener un hijola con discapacidad, sin0 
que debemos tomarlo como un indicador 
de que no se estan proporcionando 10s 
apoyos necesariospara que esta situacion 
de desventaja no sea tal. 
De 10s datos recogidos, se desprenden 
conclusiones que afectan a distintos 
aspectos de la vida familiar e implican 
necesidadesque 10s organismos e institu-
ciones deberian tener en cuenta a la 
hora de prever y dar cobertura a las nece-
sidades de las personas con TEA y sus 
familias. 
Por un lado, las caracteristicas de las 
propias personas afectadas nos setialan, 
cada vez de forma mas apremiante, la 
necesidad de prever la llegada a la edad 
adulta y a la tercera edad de un gran 
nljmero de personascon TEA para las que 
actualmente no existen recursos suficien-
tes. En la Comunidad de Madrid existen 
escasas iniciativas enfocadas a proporcio-
nar a las personas con autism0 una vida 
independientedentro del entorno comu-
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nitario, con una perspectiva de autono- 
mia y capacitacion lejos de visiones pura- 
mente asistenciales. La filosofia de nor- 
malizacion y adquisicion de competencias 
de la etapa escolar debe generalizarse a 
la vida adulta, ya que, si no es asi, esta 
filosofia pierde todo su sentido. 
Resulta relevante que aunque, "Las 
personas con TEA sufren limitaciones 
importantes que restringen gravemente 
su participacidn y funcionamiento coti-
dianos, por lo que requieren apoyos 
extensos y generalizados durante toda la 
vida" (Belinchon y cols. 2001), solo el 
14,54% de las personas mayores de 13 
aiios de nuestra muestra cuente con 
algun tip0 de intervencion o apoyo fuera 
del ambito escolar o laboral. Esto refleja, 
por un lado, la perdida de expectativas 
de mejora una vez transcurrida la infan- 
cia, y, por otro lado, la inexistencia de 
apoyos dirigidos a facilitar 10s aprendiza-
jes necesarios en etapas posteriores. Con 
esto nos referimos a aquellos aprendiza- 
jes funcionales necesarios para que un 
adolescente o un adulto pueda evolucio- 
nar hacia una vida independiente, pueda 
hacer un uso correct0 de 10s servicios 
comunitarios, pueda acceder a un 
empleo y pueda relacionarse con otras 
personas satisfactoriamente. El proceso 
de formacion y continuo aprendizaje que 
nos permite acceder o mejorar nuestro 
empleo, nuevas posibilidades de ocio, 
relacionarnos mejor con las personas, 
etc., a tener, en definitiva, una mejor cali- 
dad de vida, no termina al llegar a la ado- 
lescencia. Todos seguimos un proceso de 
formacion constante, no solo de aprendi- 
zajes incidentales, sin0 tambikn en multi- 
tud de ocasiones, en situaciones de ins- 
truccion formal. 
Un aspect0 fundamental para facili- 
tar el control sobre el entorno y la posibi- 
lidad de elegir, es contar con una forma 
de comunicacion que permita a las perso- 
nas con TEA relacionarse con 10s demas, 
entenderles y hacerse entender. A pesar 
de la insistencia en la importancia de ins- 
taurar sistemas alternatives y aumentati- 
vos de la comunicacion, hemos visto 
como un numero importante de personas 
siguen sin contar con un sistema estruc- 
turado de comunicacion, lo que limita 
irremisiblemente sus posibilidades de 
interaccion con 10s demas, en especial 
fuera del entorno mas inmediato. 
Pensamos que es fundamental seguir 
generalizando el uso de sistemas de 
comunicacion adaptados a las necesida- 
des y capacidades de las personas que les 
proporcionen un mayor control sobre el 
entorno y aumenten sus posibilidades de 
relacion social. Para ello es imprescindi- 
ble la formacion de 10s profesionales de 
forma que se generalice el uso adecuado 
de estos sistemas. 
En cuanto al disfrute del tiempo de 
ocio, el analisis de 10s datos ofrecidos per- 
mite comprobar como la mayoria de las 
personas con TEA de nuestra muestra no 
realizan actividades de ocio fuera del 
horario escolar. Hay que tener en cuenta, 
a la hora de valorar este dato, que nues- 
tro Programa es un programa de apoyo 
familiar para la realizacion de actividades 
de ocio y de la vida diaria. Sin embargo, 
creemos que es necesario tomar concien- 
cia de la importancia del tiempo de ocio, 
dejar de considerarlo un tiempo impro-
ductivo o residual, y reconocer su valor 
en la percepcion subjetiva de la calidad 
de vida y su efecto en el desarrollo perso- 
nal. Por esto, como sehalaban 10s exper-
tos en ocio consultados en el estudio del 
2001 (Belinchon y cols.), creemos necesa- 
ria la progresiva profesionalizacion del 
ocio, basado actualmente con frecuencia 
en voluntariado sin formacion. El volun- 
tariado es un pilar fundamental en lo 
referente a las alternativas de ocio de las 
personas con discapacidad en general, y 
especialmente en el caso de las personas 
con TEA. Sin embargo, creemos necesario 
que 10s servicios de ocio se vayan profe- 
sionalizando, se dote al ocio de la impor- 
tancia que merece y se reconozca su 
impact0 en la propia percepcion de la 
calidad de vida. El voluntariado "con ofi- 
cio" es fundamental como apoyo a 10s 
recursos de ocio, per0 estos no deben 
basarse unicamente en la buena disposi- 
cion de 10s voluntarios. Esto implica nece- 
sariamente la provision de 10s apoyos 
adecuados para que cada persona pueda 
utilizar 10s servicios de ocio de su comu- 
nidad, y que estos apoyos, con el tiempo, 
-	 puedan ser paulatinamente retirados. 
+S 
Por otro lado, debemos considerar la 
-*O 
situacion de la estructura familiar y 10sg :0, 	 medios con 10s que cuentan ahora mismo Xa, 
para hacer frente al estres que supone, ;g 
en primer lugar, asumir la existencia de 
un diagnostic0 de TEA en la familia y la 
g" integracion de las caracteristicas de cada 2 
una de las personas afectadas en unagf
uc dinamica familiar particular. Somos 10s2,-

.Y c3 profesionales 10s responsables en primer 2 7  
0 
termino, de informar y formar a las fami- 
lias sobre lo que supone el autismo, de 
proporcionarles tanto herramientas e ins- 
trumentos para favorecer la relacion y la 
0
convivencia, como el apoyo emocional 

I	necesario para afrontarlo. Somos respon- 
sables tambien de transmitir ciertas acti- 
C/r 	 tudes hacia las personas con TEA que 
faciliten este dif icil proceso. 
Como hemos sefialado, en la mayoria 
de las familias de personas con TEA 
ambos conyuges trabajan fuera de casa, y 
en ocasiones uno de 10s padres se ve obli- 
gad0 a viajar por motivos de trabajo. Los 
apoyos con 10s que cuentan para organi- 
zar la vida familiar son limitados. Esto 
plantea la necesidad de proporcionar 
ayudas o disetiar formulas laborales flexi- 
bles, que faciliten a las familias poder 
organizar el cuidado y atencion de la per- 
sona con TEA reduciendo el estres de 10s 
padres. 
El modelo de familia tradicional esta 
cambiando en la poblacion general, y, 
por extension, en las familias de las per- 
sonas con TEA. Si bien lo mas frecuente 
en nuestra muestra es el esquema de 
familia nuclear, no podemos olvidar las 
familias que cuentan con situaciones 
diferentes. Estas necesidades son espe-
cialmente patentes en familias monopa- 
rentales en las que las cargas familiares 
no son compartidas, asi como en familias 
que tienen otras personas a cargo u otros 
miembros con discapacidad o enferme- 
dad grave. 
Hemos visto como 10s apoyos con 
10s que cuentan las familias para articular 
la organizacion del hogar y el cuidado de 
10s hijos siguen siendo limitados. La 
mayoria de las familias no cuentan con 
ningun tip0 de ayuda domestica que per- 
mita delegar determinadas tareas funda- 
mentales en la organizacion familiar. El 
apoyo de otros familiares suele ser tam- 
bien escaso, por lo que es precis0 facilitar 
formulas que permitan a 10s padres 
depositar la re~~onsabilidad de determi- 
nadas tareas necesarias para el funciona- 
miento cotidiano, sin que ello suponga 
un coste adicional que impida el acceso a 
dichas formulas a las familias que no 
cuentan con una posicion economica 
desahogada. 
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E l  acceso a programas de respiro sigue 
siendo, en terminos generales, muy limi- 
tado. Existe poca oferta y poco frecuente, 
lo que hace necesario desarrollar recursos 
para facilitar el acceso de las familias a 
este tip0 de programas. 
De 10s datos aportados se desprenden 
numerosas necesidades para las que es 
preciso crear programas, administrar 
recursos e ir generando alternativas que 
puedan dar respuesta a dichas necesida- 
des. Sin embargo, de nada sirve generar 
estos recursos s i  no se garantiza su conti- 
nuidad. S i  no se asegura minimamente la 
estabilidad de 10s programas y servicios, 
10s apoyos quedan reducidos a ayudas 
puntuales para problemas especificos. 
Esto hace imposible la planificacion y pre- 
vision a medio y largo plazo, lo que con- 
dena a dichas iniciativas a tener un carac- 
ter reactivo y no proactive. De este mod0 
conseguimos solucionar o atenuar pro-
blernas, per0 no evitarlos antes de que 
surjan. 
Los datos recogidos nos permiten 
aquilatar mejor algunas de las necesida- 
des detectadas en el estudio previo y 
serialar algunas cuestiones aun pendien- 
tes. Es preciso tener presente que por 
encirna de 10s datos estan las personas, 
quienes deben ser el punto de partida y 
el objetivo fundamental de 10s progra-
mas, las iniciativas de ocio, la gestion y 
administracion de 10s recursos, la investi- 
gacion, las ayudas, 10s programas de res- 
piro, la formacion de 10s profesionales y 
la atencion a la diversidad. 
Aunque, como hemos visto, este abani- 
co de necesidades no cubiertas refleja la 
situacion de la mayoria de las familias de 
la muestra, partimos de la base de que no 
podemos considerarlo como "lo normal", 
sino que nos debe llevar a plantearnos 
que se puede hacer, hacia donde quere- 
mos avanzar y hacia la necesidad de una 
toma de postura que impulse, en la medi- 
da de lo posible el cambio y la mejora de 
10s apoyos que se ofrecen a las personas 
con TEA y a sus familias. 
S i  bien son 10s organismos e institucio- 
nes, tanto publicas como privadas, las 
que tienen en su mano la provision y ges- 
tion de 10s recursos, no hay que olvidar 
que somos las familias y 10s profesionales 
' 	10s que en ultimo termino tenemos la res- 
ponsabilidad de decidir que queremos 
considerar "lo normal" y que elegimos 
admitir como aceptable. 
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